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C omme toute maladie chronique, la maladie 
renale impacte tous les aspects de la vie des 
patients. La participation active du patient au 
parcours de soins est indispensable et pour 
I’obtenir, il est essentiel de favoriser I’information, 
la motivation et I’autonomie de celui-ci. Cet 
objectif n’est facile a atteindre ni pour les patients 
ni pour les soignants. Voici quelques exemples de 
difficultes souvent rencontrees. 


Informer le patient sans le plonger 
dans I’angoisse 

L’annonce de la maladie renale chronique est un 
moment que le patient n’oubliera jamais. L’equipe 
medicale n’est souvent pas consciente du choc 
eprouve par une personne qui entend que des 
organes dont elle ne connaissait meme pas 
vraiment le role 1 sont defaillants et que tout le 


reste de sa vie sera un combat pour maintenir leur 
fonction avec la perspective de traitements lourds 
comme la dialyse ou la transplantation a une 
echeance inconnue. 

L’acces des patients a Internet et leur quete 
d’informations leur permettent souvent, des que le 
terme de maladie renale chronique a ete prononce, 
de prendre conscience (par I’intermediaire de 
sources d’informations de qualite variable) de leur 
entree dans la maladie chronique. 

Si en oncologie, par exemple, le moment de 
I’annonce est structure et pris en charge par des 
personnes specialisees et formees, en nephrologie 
il est encore rare que I’accompagnement optimal 
a la delivrance du diagnostic soit mis en place. 

Les equipes medicates jugent souvent inutile de 
donner des informations precoces sur I’utilisation 
de methodes de traitement auxquelles elles 
pensent n’avoir a recourir que beaucoup plus tard. 
Les patients, eux, veulent connaitre 
immediatement I’ensemble du projet 
therapeutique et les echeances auxquelles ils 
seront eventuellement confronts. 

Dans un questionnaire adresse sur Internet aux 
9000 patients membres de I ’ American Association 
of Kidney Patients, le degre de satisfaction des 
patients vis-a-vis de I’information qu’ils ont regue 
dans le cadre de leur prise en charge a ete evalue 
en 201 1 , 2 Cette enquete montre que : 

- seulement la moitie des patients a regu une 
information sur la greffe renale ; 


| Proposition de competences d’autosoins et psychosociales a acquerir 
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Competences d’autosoins Competences psychosociales 


Ces competences designent les activites de soin 
et d’autosurveillance a conduire par le patient 
dans sa vie quotidienne 

• Prise de pression arterielle 

• Reperage par le patient de la survenue de 
certains symptomes (cedemes des membres 
inferieurs) 

•Auto-observation de signes d'aggravation 
•Apprentissage des conduites a tenir en cas 
d'effets secondaires 
•Que faire en cas d’oubli de prise 
de traitement 

• Connaissance des equivalences alimentaires 


Ces competences designent les savoir-etre et les 

savoir-faire que le patient doit martriser pour vivre 

au mieux avec sa maladie chronique. 

• Maintenir ses capacites fonctionnelles le plus 
longtemps possible 

• Maintenir son degre de socialisation (prevenir 
I’isolement et le retrait social lies a Page et aux 
restrictions alimentaires) 

•Savoir expliquer sa maladie aux autres referents 
medicaux 

• Savoir parler de la maladie et de ses contraintes 
a son entourage 

• Maintenir une bonne estime de soi (en dialyse 
les patients se sentent un poids pour leur 
famille) 

•Savoir prendre les decisions adaptees (projet de 
vie professionnel, familial ou personnel) selon les 
stades de la maladie 


D'apres la ref. 6 


Preparation au traitement de suppleance 

Le traitement de suppleance de I'insuffisance renale chronique 
devient indispensable (tableau 4) quand la fonction renale resi- 
duelle ne permet plus le maintien de I’homeostasie. Les contra- 
indications a ce traitement sont rares et appreciees par le 
nephrologue au cas par cas. 14 

Preparation psychologique 

La prise en charge predialytique permet d’ameliorer la compre- 
hension du patient de sa maladie, d’accroTtre sa capacite 
d'adaptation, et de I’orienter vers le meilleur choix concernant la 
technique de suppleance renale. 

Ces enseignements sont generalement fournis par des infir- 
mieres specialisees en education therapeutique, en sessions 


individuelles, pendant lesquelles I’action est mise sur I’obser- 
vance therapeutique, la participation personnels aux prises de 
decision, le maintien de I’autonomie tant que possible et sur 
I’acquisition des connaissances et des habiletes. Des sessions 
impliquant les proches du patient peuvent etre proposees. L’in- 
firmiere specialisee, le nephrologue et le medecin traitant sont 
les intervenants majeurs, auxquels peuvent se joindre les autres 
membres de I’equipe multidisciplinaire. Les reunions avec I’infir- 
miere specialisee doivent se derouler dans un cadre agreable et 
calme afin que I’annonce de la necessity d’une suppleance ne 
soit pas vecue par le patient comme un verdict ou une fatalite 
mais comme un moyen efficace pour combattre sa maladie 
renale et que les changements qui en decouleront ont un interet 
certain. 
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| Strategies d’amelioration de la qualite 
| de vie des patients 


• Optimiser le traitement medical 

• Estimer le retentissement de la maladie 
(echelles d’automesures) 

• Lutter contre la douleur 
•Traiter I'anemie 

•Prendre en charge la depression, 
le stress et I’anxiete 

• Depister les troubles de la libido 
et les difficulty de la vie sexuelle 

• Estimer la fonction cognitive 
•Verifier la presence d’un environnement 

familial, amical, social 

D’apres la ref. 7 

- les patients ont surtout regu des informations 
sur les methodes de traitement auxquelles ils ont 
ete exposes ; 

- les patients souhaitent avoir des informations 
sur toutes les techniques de suppleance. 

Line etude realisee par notre equipe en 2008 
aupres de patients dialyses montre que seuls un 


quart d’entre eux ont beneficie d’une preparation 
suffisante a la dialyse, que la majorite ne se 
sentaient pas prets, et que leur vecu de la 
premiere seance etait centre sur la peur. 3 

Education therapeutique 

L’education therapeutique des patients est 
indispensable pour ameliorer la qualite de vie et 
I’adhesion du patient au parcours de soins. 

Depuis juillet 2009, elle est inscrite dans la loi 
Hopital, patients, sante et territoire. 4 L’article 84 
est entierement consacre aux dispositions a mettre 
en ceuvre pour assurer I’education therapeutique. 
Celle-ci s’inscrit dans le parcours de soins et a 
pour objectif « de rendre le patient plus autonome 
en facilltant son adhesion aux traltements presents 
et en ameliorant sa qualite de vie ». 5 
En pratique, il s’agit de former I’equipe medicale 
ou certains de ses membres a animer des 
activites centrees sur I’ecoute du patient sous 
forme de consultations individuelles ou d’ateliers 
de groupe pour travailler ensemble sur les 
difficulty rencontrees par les patients 


au cours de leur vie quotidienne (tableau 1 ). 6 
L’impact d’une maladie chronique sur la qualite de 
vie est majeur. Le retentissement de la maladie 
renale, en matiere de qualite de vie, a ete mis en 
evidence dans de nombreuses etudes a differents 
stades de la maladie. Le tableau 2 resume 7 les 
strategies qui ont demontre une efficacite en 
matiere d’amelioration de la qualite de vie (surtout 
chez le patient dialyse mais aussi dans la periode 
de predialyse). • 
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Les erreurs a ne pas commettre dans la prise en charge d’un patient insuffisant renal 

• Utiliser seulement la creatinine pour estimer la fonction renale 

•Utiliser la clairance mesuree de la creatinine pour estimer le debit de filtration glomerulaire sans 
verifier la qualite du recueil urinaire 

• Ne pas prevenir le patient du risque renal associe aux anti-inflammatoires non steroidiens 

• Ne pas adapter la prescription des medicaments a la fonction renale 

• Ne pas mettre en place les strategies de nephroprotection (controle tensionnel, diminution 
de la proteinurie) 

• Ne pas proposer une prise en charge dietetique 

• Ne pas proposer une prise en charge en education therapeutique 


Les informations delivrees au patient doivent etre precises, 
claires et concises afin de faciliter cette phase d’apprentis- 
sage ainsi que la gestion des emotions generees. Le nephro- 
logue peut aider le patient dans sa decision sans toutefois lui 
imposer un choix (sauf en cas de contre-indication medicale) 
tout en precisant les motivations. La dieteticienne presente de 
fagon interactive les conseils alimentaires (et non les 
contraintes alimentaires). L’ accent est mis egalement, lors des 
differentes reunions, sur I’echange d’informations avec les 
proches afin de supprimer progressivement les emotions 
negatives. 

Le patient doit etre informe qu’il sera accompagne tout le 
long du processus de preparation au traitement de sup- 
pleance afin de mieux gerer son anxiete, ses craintes et ses 


frustrations et d’etablir une relation de confiance avec I'en- 
semble de I’equipe soignante. La participation d’un psycho- 
logue peut etre proposee et discutee. 

Toutes ces demarches permettent I'amelioration de la qualite 
des soins et de la qualite de vie du patient, qui apprend progres- 
sivement a mieux vivre avec sa maladie renale. 

Preparation medicale 

Une vaccination contre I’hepatite B doit etre proposee au 
patient des que le DFG est inferieur a 30 mL/min/1 ,73 m * 1 2 afin 
d’augmenter les chances de la reponse vaccinale. Le capital vei- 
neux doit etre preserve des les premiers stades de la maladie 
(ponctions et voies veineuses preferentiellement sur le dos de la 
main ou sur le bras non dominant). 
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